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OS NOSSOS OBJETIVOS

o Estabelecer uma rede europeia de
investigadores e profissionais de saude a

trabalhar nesta doenga;

e Promover a investigacdo entre os paises
participantes com o intuito de melhorar
tanto o seu diagndstico como o seu

tratamento;

o Facilitar a partilha de informacdo sobre a
mesma entre 0s centros europeus de

referéncia;

e Difundir os avangos cientificos sobre a
doenga;

e Promover uma maior consciencializa¢do

para a doenga entre os servigos nacionais

de saude.
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O que ¢é encefalomielite mialgica/
sindrome de fadiga cronica?

Esta doenca ¢ conhecida na literatura médica
sob diversos nomes: sindrome de fadiga
pos-viral, sindrome de fadiga pos-infegdo,
sindrome de esforco, ou ainda doenga de
intolerancia ao esfor¢o. E uma doenca real,
crénica e complexa, afetando varios sistemas
do organismo. A sua origem ¢ até agora
desconhecida, mas sabe-se que qualquer
pessoa pode contrair a doenga em qualquer
momento da vida independentemente do seu
estrato social ou proveniéncia étnica. A
doenca ¢é manifestada por uma fadiga
extrema e persistente aliada a problemas
cognitivos, perturbagcdes do sono, entre
outros sintomas, que tendem a piorar apos a
realizagdo de esfor¢o fisico ou mental. O
conjunto de sintomas tal como a sua
intensidade varia consideravelmente de
paciente para paciente. A doenca atinge
normalmente pessoas entre os 30 ¢ 50 anos
de idade. Estima-se que haja cerca de 1 a 4
pessoas com desta doenga por cada 1000
adultos.

Diagnéstico

Infelizmente, muitos profissionais de satde
continuam a desconhecer esta doenga,

considerando-a um problema do foro mental.

Esse desconhecimento provoca diagndsticos
incorretos que, por sua vez, originam
tratamentos inadequados que, ndo sendo
eficazes, podem até mesmo agravar os
sintomas dos pacientes. Diagndsticos tardios
levam também a uma sobrecarga adicional da
doenca nos pacientes e nas suas familias com
repercussdes ~ economicas €  sociais.
O diagnoéstico estabelece-se  usualmente
através da identificacdo de inimeros sintomas
e da exclusio de doengas com causa
conhecida.

Prognéstico

O prognostico € variavel: alguns pacientes
podem recuperar rapidamente ou, pelo
menos, melhorar consideravelmente o seu
estado de satde enquanto outros podem
piorar ao longo do tempo. Na maioria dos
casos, 0s pacientes registam periodos de
agravamento dos sintomas intercalados com
periodos de melhoria. Em menor frequéncia,
alguns pacientes podem também mostrar uma
estabilidade na intensidade de sintomas
enquanto outros se vém obrigados a reduzir
ou até abandonar a sua atividade profissional
e vida social. Até agora ainda ndo foi
descoberto um tratamento que mostre ser
eficaz tanto a reduzir os sintomas como a

melhorar o prognéstico da doenga.

Conhecer para reconhecer

Os nossos esforgos de divulgagdo visam
principalmente:

¢ Profissionais de saude incluindo médicos
de familia, pediatras, neurologistas,
especialistas em  doengas infeciosas,
especialistas em Medicina Fisica,
psicologos, terapeutas da dor, médicos de
Medicina Interna, fisioterapeutas,
enfermeiros e terapeutas ocupacionais;

e Assistentes sociais e outros parceiros
preocupados no apoio ao domicilio dos
pacientes e suas familias e, particularmente,
no apoio laboral e no acesso a regimes de
pensoes;

e Publico em geral, incluindo familiares e
amigos que podem constituir uma rede de

apoio aos pacientes.



